Act pia. Versión Taquigráfica N* 1983 de 
Derechos Humanos 
S/C AA 


PLENARIO NACIONAL DE ORGANIZACIONES DE 
PERSONAS CON DISCAPACIDAD 


Versión taquigráfica de la reunión realizada 
el día 4 de diciembre de 2013 


(Sin corregir) 


PRESIDE: Señor Representante Gustavo A. Espinosa. 


MIEMBROS: — Señoras Representantes Orquídea Minetti y Daniela Payssé y señor Representante Gonzalo 
Novales. 


INVITADOS: —Señora Secretaria General del PLENADI, Graciela Rumi, acompañada por la señora 
Secretaria de Coordinación, Victoria Cassani; señora Carmen Oddone en representación de 
PROCARDIS y señor Luis Antonio Barca, en representación de la Asociación de 
Laringectomizados. 


(Ingresa una representación del Plenario Nacional de Instituciones de Personas con Discapacidad, 
Plenadi). 


La Comisión de Derechos Humanos tiene el agrado de recibir a los integrantes del Plenadi, señora 
Graciela Rumi, Secretaria General; señora Victoria Cassani, Secretaria de Coordinación; señora Carmen 
Oddone, delegada por Fundación Procardis, y señor Luis Antonio Barca, representante de la Asociación de 
Laringectomizados. 


SEÑORA RUMI.- Buenas tardes; gracias por recibirnos. 


Habíamos solicitado una entrevista con ustedes con el fin de puntualizar algunas situaciones, en el marco de 
los treinta años del Plenadi. De hecho, el plenario tiene más de treinta años; ustedes lo saben, los que 
llevaban la personería jurídica en aquel entonces. Ahora bien, nosotros nos estamos reuniendo desde el año 
1981, Año Internacional del Impedido, donde casi inmediatamente se establece el plan de acción mundial 
para las personas con discapacidad. Todos estos conceptos que se manejan hoy en la Convención sobre los 
Derechos de las Personas con Discapacidad eran los mismos de aquel momento, quizás con diferente 
nomenclatura pero, en realidad, se trataba exactamente de lo mismo: de todas las medidas que pudieran darse 
para mejorar la participación plena de las personas con discapacidad. 


Esto se fue manejando durante muchísimos años y ha habido muchos logros, que no atribuyo a lo reciente, 
sino a todo un esfuerzo de participación de compañeros que hoy, luego de estos treinta y tres años, ya no 
están. Se trata de gente que participaba plenamente: recordamos a la arquitecta Mabel Ubiría, que implantó 


en Uruguay todo lo relativo a derribar barreras arquitectónicas; hoy hablamos de accesibilidad al medio 
físico. 


A lo largo del tiempo fuimos instrumentando otras cuestiones para resolver nuestros problemas de 
participación, como la ley de los coches, la N* 13.102 -a la que nosotros denominábamos "ley de los autos 
baratos"-, los boletos para lisiados, que hoy se llaman "pases libres", etcétera. Todo eso ha sido nuestro 
trabajo, nuestra tarea para equipararnos en oportunidades y participar plenamente: ello estaba en nuestro 
ánimo, en nuestras entrañas. Las cosas que exigíamos eran para eso y creo que ello fue lo que nos ha unido 
hasta el día de hoy, más de treinta años después. 


Creo que lo importante de todo esto era la formación que las personas con discapacidad tuvimos en aquel 
entonces, ya sea en el aspecto formal o informal, desde la familia o desde lo institucional, que creo que hoy 
no se está dando. 


Hoy venimos con un pedido real porque esta es la Comisión que defiende nuestros derechos y ustedes saben 
que nosotros tenemos derecho a participar y que no estamos hablando de cosas extrañas; han estudiado y 
saben todo sobre nosotros. Y por supuesto que conocerán el artículo 8” de la Convención sobre los Derechos 
de las Personas con Discapacidad que habla de la concientización o concienciación de la sociedad toda para 
lograr la equiparación de oportunidades. Hoy les decía que estaba en nuestro espíritu participar para lograr 
dicha equiparación, pero todo eso no alcanza. En este largo tiempo nos hemos dado cuenta de que si no 
hacemos un cambio en la sociedad para que nos reciba y nos acepte, es muy difícil participar plenamente. 


Quisiera que haga uso de la palabra la señora Victoria Cassani, Secretaria de Coordinación elegida por la 
asamblea de las instituciones. 


SEÑORA CASSANTI.- Nuevamente muchas gracias por recibirnos. 


Me voy a referir más que nada a algo que me concierne muy de cerca, que es la discapacidad severa. Ustedes 
saben que desde hace años se está luchando por lograr los asistentes personales y muchos de nuestros 
compañeros han quedado por el camino. Ahora recuerdo que no hace un año falleció "Pocho" Ventura, a 
quien deben haber conocido, con una discapacidad muy severa, prácticamente como la mía. Su mamá, de 
ochenta años, casi no podía ayudarlo: todo eso es un drama en el seno de la familia. 


Venimos tratando este tema desde hace años. Ahora han resuelto algo sobre los asistentes personales, pero 
queremos ver alguna cuestión más concreta. Sabemos que es muy difícil implementar un sistema de 
asistentes personales: habría que hacer cursos, etcétera. Pero uno de los logros que queremos es que, por lo 
menos, este sistema se ponga en camino aunque después, sobre la marcha, se vayan corrigiendo cosas. 
Sabemos y somos conscientes de que es muy difícil atender a una persona con discapacidad severa -esto lo 
hemos hablado en las Comisiones del Plenadi-, pero tenemos la esperanza que de a poco todo esto se vaya 
implementando, porque es una necesidad, no solamente en Montevideo. Sabemos de los compañeros del 
interior que están en otras instituciones y han mostrado videos en convenciones que hemos tenido. Por 
ejemplo, hay un padre que llevaba a su hijo y decía: "No sé cómo se va a resolver este tema cuando yo ya no 
pueda cargarlo". Hay gente que está postrada en la cama y la familia se siente rehén de estas personas con 
discapacidad, porque de ninguna manera tienen cómo ayudarlas. 


Realmente es un tema muy difícil, muy complejo, pero reitero que tenemos la esperanza de que de ahora en 
adelante -ya se ha comenzado con la difusión de este tema-, esto sea una realidad que ayude no solamente al 
discapacitado, sino también a la familia que se encuentra rehén. Por ejemplo, mi esposo tiene sesenta años y 
él me dice: "Ya me es difícil levantarte". Para pasar al baño, a la ducha y a la cama, solo cuento con mi 
esposo y mi hijo que se ven como rehenes de una situación por años y años. Entonces, sería una gran ayuda, 
no solo para mi familia, sino para todas las personas que están con una discapacidad severa, que aunque sea 
por unas horas el familiar se pueda sentir aliviado y también el discapacitado. El otro día en una reunión, otro 
señor contaba que cuando se iban a trabajar su sobrino quedaba solo durante todo el día, y cuando volvían no 
había podido ir al baño y tenía todo tipo de inconvenientes. Estamos planteando una realidad muy dura, pero 
es la que están viviendo muchas familias que tienen a su cargo personas con discapacidad. 


Muchas gracias. 


SEÑOR BARCA.- Muchas gracias por recibirnos. 


Como ven, soy operado de cáncer de laringe, no tengo cuerdas vocales y me dedico a visitar a los operados a 
pedido de los otorrinos, para darles un poco de ánimo. En los hospitales solo hay fonoaudiólogos para 
enseñarles a hablar, porque entramos hablando al quirófano y salimos mudos. En el país en el que yo nací, 
cuando a uno lo operan le ponen una válvula y el paciente sale hablando. La válvula tiene un costo de 500 
euros, unos $ 15.000. He hablado con los otorrinos, con el Club de Leones y con el Vicepresidente del City 
Bank. Ellos pagarían todas las válvulas que fueran necesarias a cambio de nada pero, no sé por qué motivo, 
los señores otorrinos no las quieren poner y la mayoría de los operados como yo, no mueren de la 
enfermedad sino de angustia y de pena, encerrados en sus casas porque les da vergijenza salir a la calle ya 
que nadie los entiende. Yo salgo igual, porque soy un atrevido: si no me entienden hoy, ya me entenderán 
mañana. Algún día me van a entender: por teléfono me dicen de todo, pero voy personalmente para decirles 
que soy fallado pero no tarado. En fin, es una lucha permanente. 


A manera de anécdota, solicité un auto para discapacitados a fin de aliviarme un poco en la ida a los 
hospitales y al domicilio de otros operados a darles ánimo, pero me dijeron que no me lo daban porque me 
faltaba un punto. No sé cuál es el punto, pero no me lo dieron y sigo viajando como puedo en el ómnibus; 
digo esto, porque me pasó a mí y creo que todas las discapacidades son severas y malas. La discapacidad al 
hablar o al quedar mudo, no son de las más lindas. 


Muchas gracias. 


SEÑORA ODDONE.- Hoy vengo a hablar de una de las cosas que nos atañen. Mi enfermedad es 
esclerosis múltiple, una enfermedad sumamente cara. Muchos de nosotros no podemos concluir ni 
siquiera el régimen de comidas y menos el tratamiento con medicamentos. A veces en las sociedades 
hay medicamentos; puede haber algunos en los hospitales, pero si no los hay, tenemos que salir a las 
farmacias y nos cobran tan caro -muchos de nosotros somos pensionistas o jubilados- que tenemos que 
pensar muy bien si comprar el medicamento o no hacerlo para poder comer. Verdaderamente esto nos 
ha pasado a muchos de nosotros durante muchos años. 


Hace muchísimos años vinimos a Derechos Humanos -no sé si a este mismo lugar- pidiendo por favor que se 
hiciera algo que reglamentara la medicación para todas las personas, no solamente para las que sufren 
esclerosis múltiple, sino todas las enfermedades que ahora les llaman enfermedades raras. Pretendíamos que 
se pudiese controlar los precios para que cuando alguien sufre un gran dolor que es imposible sacárselo con 
nada, tenga a la mano algo que lo pueda aliviar y que no sea tan caro. En estos momentos, un blister de un 
medicamento que es muy conocido sale muy caro y he visto a algunas que lo cortan con la tijera para dar una 
sola pastilla a la persona para que pueda aliviarse un dolor de cabeza. Así que pueden imaginar lo que 
nosotros, los que sufrimos discapacidades -que son muchísimas-, estamos luchando desde hace tantas 
décadas. Luchamos para que bajen un poco los precios. No podemos seguir así, en momentos que son 
aciagos para muchos que están en el medio del campo y no tienen un médico que les dé una inyección. Lo 
necesitamos, por favor, y por eso venimos a la Comisión de Derechos Humanos. Necesitamos que nos den 
una mano. 


Tita, Graciela, Barca, todos, todos tenemos algo por qué luchar; seguimos luchando aunque a veces sentimos 
que no nos dan las fuerzas. Vamos quedando pocos, ya muy mayores. Queremos dejar a los jóvenes un 
camino abierto. Estamos trancados y no les podemos dejar ese camino que tanto deseamos para ellos. Por 
favor, si ustedes pueden hacer algo en esto de la medicación, para nosotros es muy importante. Ustedes saben 
muy bien que la canasta familiar se ha ido por las nubes. Cuando uno tiene diabetes, esclerosis múltiple, 
artrosis, necesita distinta alimentación, medicación especial, etcétera. Les ruego en mi nombre y en el de 
todas las personas que están detrás de mí, que son muchísimas: por favor, ayúdennos a seguir adelante. 


Muchas gracias. 


SEÑORA PAYSSÉ.- Es un gusto recibirlas y recibirlo. El planteo que están realizando no nos es ajeno. 
Estamos siguiendo estos temas desde hace tiempo. Vemos que ha habido avances, pero que faltan cosas 
por hacer. Parte de los planteos que han hecho ahora los hemos anotado porque queremos hacernos 
cargo de ellos y ver cómo se pueden ir solucionando. 


Queremos que sepan de nuestra admiración por su lucha, que es una lucha en condiciones desventajosas. Sin 
embargo, la dan y con un espíritu encomiable y digno de resaltar. 


Asimismo, es bueno recordar que en el Presupuesto Nacional está el capítulo "Subsidios y Subvenciones", en 
el cual siempre procuramos atender a las organizaciones vinculadas a todo tipo de discapacidades, a efectos 
de colaborar en parte —siempre es en parte- con alguno de los planteos más fuertes que se hacen. A partir del 
1? de enero rige una nueva Rendición de Cuentas que seguramente tendrá para esas organizaciones alguna 
mejora presupuestal que en parte pueda mitigar algunas de las necesidades que se están planteando. 


Quiero agregar que estamos trabajando en el Sistema Nacional de Cuidados. No es una instrumentación que 
se pueda hacer de la noche a la mañana; no es que apretamos un botón y se solucionan los problemas. Se trata 
de empezar a hacer un abordaje holístico -que deberá ser instrumentado en etapas-, que contemple de manera 
particular a las personas con discapacidades. Me parece que será un salto cualitativo en la dirección de los 
planteos que nos hacían. 


Según leí en la carta presentación están cumpliendo treinta años. Mi felicitación por la constancia y por el 
recuerdo de quienes empezaron esta lucha de forma más organizada. Seguramente haya quienes seguirán 
acompañándolos, tratando de buscar soluciones a esos problemas tan variados por las particularidades de las 
distintas discapacidades. 


En la Comisión de Salud Pública el tema de las enfermedades raras está presente. Hay muchísimas, y 
requieren tratamientos diversos y costosos; inclusive, hay muchas que todavía no tienen la certeza de un 
tratamiento efectivo. Quizás puedan reiterar una aproximación a esa Comisión, que es la específica para esos 
temas, con el convencimiento de que se está trabajando bien, atendiendo esas situaciones particulares que 
merecen una atención especial. 


Fue un gusto haberlos recibido. 


SEÑORA RUMI.- El planteo de estas necesidades era de orden para que conocieran de qué manera 
nos movemos. Además de plantear quejas y necesidades, que son las de muchos de los compañeros, 
tenemos iniciativas. Por ejemplo, hace pocos días tuvimos un Encuentro Nacional de Personas con 
Discapacidad, en el que planteamos uno de nuestros desafíos más grandes: el logro de la autonomía, de 
la vida independiente y de la participación plena. Pero para participar plenamente primero hay que 
solucionar todos los planteos que hicieron mis compañeros. 


Tengo una discapacidad muy severa; quedé inerte en una cama con cuatro años y me recuperé gracias a la 
vida, digámoslo así. Sé de lo que están hablando mis compañeros. Algunos pudimos recuperarnos y otros no. 
Yo tuve una polio severísima. Quizás ni sepan lo que es la poliomielitis. Ahora lo van a saber porque viene el 
síndrome post polio; se está instalando y será cuestión de empezar a trabajar sobre eso. 


Nosotros trabajamos -cada uno de nosotros tiene su trabajo-, y además militamos, militamos en esta causa. 
Trabajamos arduamente en un seminario para que los compañeros más jóvenes entiendan cuál debe ser su 
participación, cómo deben actuar; hay que hacerles entender que no se trata de estar con la mano extendida 
esperando dádivas generosas, sino de generar planes. 


Hace dos años presentamos un plan, aquí, en el Parlamento, y lamentablemente no vi a ninguno de ustedes, a 
pesar de haber sido invitados. Y hace un año hablamos sobre la Convención y sobre estas mismas 
necesidades, que van mucho más allá de las necesidades inmediatas que con un manotón se podrían arreglar. 
Hay otras necesidades que tendremos que trabajar. Por ejemplo, que la sociedad nos entienda, nos acepte y 
nos incluya. La aceptación de lo diverso es difícil; cuando alguien nos quiere cambiar un plan decimos: "Esto 
no va a funcionar". Sabemos que así somos, que es nuestra idiosincrasia y que así funcionamos, pero vamos a 
tener que ir haciendo algo. 


El desarrollo social implica la inclusión social. En ese entendido hicimos un trabajo muy humilde que 
presentamos aquí. En aquel momento el señor Diputado Lacalle Pou era el Presidente de la Cámara, quien 
nos amparó en el evento que hicimos sobre la Convención. El año anterior nos había apoyado el entonces 
Presidente de la Cámara, el señor Diputado Orrico. Allí pudimos expresar y decir una cantidad de cosas. Aquí 
estuvieron grandes juristas hablando de la Convención y de todo lo que tenemos que hacer. 


Korzeniak en aquel momento dijo que sería bueno formar un comité con el que estuviéramos de acuerdo y en 
el que estuviéramos incluidos para aportar nuestras vivencias desde la discapacidad. La mayoría no tenemos 
formación universitaria, pero tenemos una formación vivencial que es muy importante y que queremos 
transmitir. Sin embargo, cuando queremos transmitir a la sociedad, no tenemos eco, no nos escuchan. 


Les voy a dejar un CD con un trabajo que hicimos con personas con discapacidad y algunos padres, sobre 
cómo queremos que se empiece a trabajar y a incidir en ese cambio cultural que nos planteamos, no ya para 
nosotros; tengo cerca de setenta años, y no puedo aspirar a que la sociedad cambie y yo disfrute de ese 
cambio. Pero se pueden ir cambiando cosas, ir alertando a las personas de que nosotros también somos 
personas, para que no haya prejuicios que nos limiten para desarrollar una tarea. Por ejemplo: "¿Cómo van a 
quedar esas dos jóvenes solas en una casa si tienen discapacidad intelectual o motriz?". Ese es un 
preconcepto. Si se desarrolla en esas personas las habilidades y las destrezas que les sirvan para participar, les 
aseguro —lo he comprobado- que pueden hacer todo para lo cual fueron adiestradas, aunque tengan 
discapacidad intelectual severa. 


Algo más: en diferentes conferencias a las que he concurrido en el mundo, he visto representarse a los 
jóvenes down con su criterio propio, a los que nada se les había impuesto. Hace poquitos días vimos al hijo 
del ingeniero Benia, quien nos cedió los salones de la UNIT, exponer su participación plena, inclusive en el 
trabajo. Si adiestráramos a esas personas y si la gente con sus preconceptos no decidiera que no participemos, 
todo sería mucho más fácil. 


Luego de muchas horas de trabajo decidimos hacer este humilde CD del que les hablaba, pero necesitamos 
que alguien lo respalde. Hace muchos años, Luis Meseguer -ya fallecido- logró que aquí se hiciera un manual 
con una recopilación de leyes, para el cual trabajó muchísimo. Después las leyes se derogaron cuando se 
aprobó la Ley N* 18.651, pero lo interesante es que logró que desde aquí lo ampararan. 


Yo me pregunté: ¿Cómo podemos instrumentar un plan de acción, pequeño, casi sin costos, para ir 
cambiando a la sociedad a la que queremos pertenecer? ¿Cómo podemos implementar un plan de acción para 
que en los planes de estudio se incorpore el desarrollo de habilidades y destrezas que permita a los jóvenes 
sortear dificultades como baches en la calle o prejuicios sociales? ¿Cuántas otras cosas podríamos hacer 
mientras esperamos que la ley se cumpla o que los parlamentarios decidan modificar algunos artículos? No 
conozco los recursos que tienen; pero si no los tienen, pueden tener ideas -están directamente vinculados con 
la sociedad- para que efectivicemos este pequeño plan que tendría bajos costos. Lo creamos desde nuestras 
necesidades y vivencias. 


Esperamos que hayan comprendido lo que queremos transmitir, que va más allá de los derechos y de la 
sensibilización; es una cuestión de conciencia social, de que nos acepten tal cual somos, a pesar de nuestras 
dificultades. 


Muchas gracias. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Quiero expresar la satisfacción, la alegría y el honor de haber mantenido esta 
entrevista. Ustedes son un gran ejemplo de vida. Esa vocación y esa fuerza que demuestran -la forma 
en que el amigo plantea alegremente y con tan buena voluntad esos desafíos diarios- son un ejemplo 
que todos deberíamos seguir. 


Los planteos han sido muchos. La diversidad de las situaciones tiene diferentes aspectos a considerar. Me 
consta la sensibilidad del Parlamento Nacional y, en particular, de los Representantes de esta Comisión de 
Derechos Humanos. En la próxima sesión analizaremos lo que hemos conversado, buscaremos las 
derivaciones y consideraremos cuáles serían los mejores aportes. 


Como han dicho otros colegas, se ha avanzado, se sigue avanzando, pero los recursos, la legislación nunca 
son suficientes. Pero está buena la presencia de ustedes y las reflexiones que podamos hacer. 


En lo personal, acepto el tirón de orejas por haber fallado en la presentación. 


Les agradecemos mucho. 


(Se retira de Sala la delegación del PLENADI) 


Montevideo, Uruguay. Poder Legislativo. 


